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Data  on  first­hand  experience  of  stigma  in  families  is  necessary  for





Qualitative  research methods,  such as  the  thematic  analysis of  in­depth







of  families.  The  experience  of  stigma was  associated with  burdensome
feelings of guilt, tiredness and loneliness, together with fear and anxiety
due  to uncertainty  in  the  future and  sorrow because of  frustrated hopes
in  past.  Analysis  of  the  strategies  used  to  overcome  the  difficulties
revealed  concealment  and  “life  behind  closed  doors”,  avoidance  of  the



















[3 ]. Referred to as “courtesy stigma” [ 4 ], “associative stigma” [ 5 ],
“stigma by association” [ 6 ] or “family stigma” [ 7 ], it is widespread, and
occurs across cultures, regardless of nationality and socio­economic status
[8–12 ]. It exists in different domains of life [ 12 ] and is associated with
both subjective and objective burden of family members (FMs) [ 6 ,  7 ,  9 ,
13–15 ].
A variety of campaigns have been undertaken to tackle stigma [1 ], and
some have been shown to be successful [ 16 ,  17 ]; however, they are




































































































































































However,  some  visitors  looked  so… well…  you  feel  it  in
their glance that they do not like something. Something for
them is… well, you see  their attitude.  It  is  like when  there
is a limping person who is walking. Something like this but
hidden deep, deep inside.” (Husband, ID11).
“So,  I  do  not  tell  anyone. There  is  a mentality  here  that  if
someone is under psychiatric registration or, heaven forbid,
is  admitted  to  “Novinky”  (name  of  the  most  famous
psychiatric  clinic)—that’s  the  end!  It  is  a  family!  You
know,  I have a younger daughter, do you understand?  It  is
very difficult, we are afraid of it. It is a stigma of the whole
family.  I  am  a mother  and  I  have  a  younger  daughter who
has  good  prospects,  who  is  a  respected  person.  Do  you
understand?  This  is  an  issue…  I  am  even  afraid  to  think
what may happen. No, no, no. I will emphasize again—I am
only  afraid  for  my  other  daughter  who  is  a  very  young,
21  years  old. Her whole  life  is  before  her,  she  is  going  to
start  university,  she  is  a  nurse,  and  she  needs
communication.  I  do  not  want  this  to  worsen.”  (Mother,
ID5).






















“X.  once went  to my  brother,  but  they  refused  even  to  let
him come into the house. X was sitting on the bench all the
time. He (brother) called me and said: “Come here and take
him  back!”  and  didn’t  even  allow  him  to  enter,  do  you











































“I nearly died”,  “It was a  shock  for me,  and very  strong.  I
cried for many years. I howled at nights… when you work,












































“We  all must  somehow  to  let  children  go. However,  he  is
“like this” (meaning mental illness). But even if he is “like
this”,  he  also must  be  somehow,  slightly,  although maybe



















































































the family [ 33 ,  34 ] and deterioration of relationships with extended family











































of its services [ 23 ,  45 ] and is still based in centralised psychiatric
hospitals (which have up to 1700 beds in Belarus). Institutionalised mental
health services are known as associated with structural stigma, bad living
































also an issue in other studies on courtesy stigma [4 ,  15 ], where “it appears
to be difficult for relatives to draw the line between negative reactions
targeted at themselves and those targeted at mentally ill. Relatives feel,
thus, stigmatized in a double sense” [ 4 ]. In addition, stigma is a complex
phenomenon multiply interwoven with other life experiences such as
burden, illness manifestation, relationship within a family, social
interactions, contacts with health service and other public institution [ 6 ,
51 ]. Therefore, it was not always possible to differentiate whether the
topic discussed was related to stigma, to its consequences or to some other
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concept (e.g. burden). However, the study has many strengths, including:
the use of an inductive approach in the analysis of participants’ accounts of
their experiences; involvement of mental health professionals and service
users while planning and conducting the study.
Practical implications
Based on the results of the study a set of recommendations on reduction of
stigma­related burden in Belarus might be produced. To tackle the stigma
and discrimination in families of people living with schizophrenia it is
important to promote empowerment of families, their inclusion into the
decision­ and policy­making processes. Other important components would
include providing better access to correct information, support of people
living with schizophrenia in their communication skills, re­socialisation
and independent living.
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Appendix 1
Topic guide for interviewers
– Social and personal life (friends, neighbours, leisure, holiday,
shopping, religious and cultural life);
– Life within a family (attitude with people living with schizophrenia,
relationship with other family members, changes in family after
diagnosis, support and conflicts inside of family);
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– Feelings associated with being relative of people living with
schizophrenia;
– First experience of hearing diagnosis;
– Education and employment (barriers, deteriorations);
– Finance (problems, income influence, access to loans, welfare
payment);
– Experience of contacting both mental and physical health care system
(treatment, hospitalization, contact with psychiatrists and other
doctors);
– Accommodation issues (deterioration, general conditions, access to
basic needs);
– Legal issues, contacts with police (attitude of police, experience of
detention, access to mental health care);
– Ways to cope with raised challenges;
– Requests of interventions to reduce burden and improve the situation.
Appendix 2
List of identified topics of stigmatization experience,
coping and intervention requests of family members of
people living with schizophrenia
Experience of stigma and discrimination of relatives of people diagnosed with
schizophrenia
 Challenges in the private domain
  Attitude within close environment (suspicions and apprehension of stigma)
  Life within a family (“broken family”)
 Subjective burden
  Feelings of guilt, sinfulness, fear and anxiety, hopelessness, sorrow, shame,
overload and depression
  Stressful first episode of disorder
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 Challenges in the public domain
  Associated with mental health care
   Difficulties in contacting mental health professionals and their attitude
towards PLS
   Lack of alternatives to hospital treatment
   During hospital treatment of PLS (long travelling distances, lack of time and
space when visiting, difficulties in contacts with medical staff)
   Absence of alternatives to long­term residential care facilities
   Difficulties getting appropriate information (poor contact with medical
specialists; inconsistency of information; lack of information during the initial
stage of disorder)
  Associated with employment of PLS
  Associated with contacting police
Strategies that FMs use to cope with stigma
 In the private domain
  Concealment (“live behind closed doors”, “normality in the eyes of others”)
  Avoidance of the rest of the family
  Taking full responsibility and sacrificing one’s personal life
 In the public domain
  Humility and passive acceptance
  Self­reliance
  Emotional containment during crises
Intervention requests
 In the private domain
  Information and education
  Assistance in patient’s life (communication with peers)
 In the public domain
  Passivity in expression and scepticism in expectations
  Changes in mental health care service
   Alternatives to hospital treatment of PLS
   Alternatives to psychopharmacological interventions
   Alternative  to long­term care facilities and independent living of PLS
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   Alternatives to long­term care facilities and independent living of PLS
  Assistance in patient’s life
   Communication with peers
   Better legal defence
   Assistance in employment
PLS people living with schizophrenia, FMs family members
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